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N 0S TROIS MALADES Cités a la page
précédente, M™ Francceur, M™U.
Rémy et M. Patic, pourraient étre -
hospitalisés dans des services spécia-
lisés, et ce, jusqu'a leur déces. Mais a -
I’heure du virage ambulatoire, on les
renvoie vivre chez eux, aux soins de
leur médecin traitant ou des médecins
pratiquant dans la communauté.
Sommes-nous formés pour répondre

aux besoins de cette clientéle ?

cile adéquat.
Soins palliatifs

et maladies non cancéreuses :
guelques définitions

du malade.

L'Oxford Texthook of Palliative Me-
dicine! et I'Organisation mondiale -
de la santé (OMS)? décrivent les soins -

La D" Geneviéve Dechéne, omnipra-
ticienne, exerce dans le cadre du pro-
gramme de maintien a domicile du
CLSC Verdun/Cote Saint-Paul etala :
Clinique médicale de I'Ouest, a Verdun.
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de vie

fin

a domicile

Lafindevieadomicile
des malades non cancereux

un défi pour 'omnipraticien!

par Genevieve Dechéne

L’omnipraticien peut-ilassumer la prise en charge adomicile

Est-il prétale faire ?

palliatifs comme le traitement des ma-
lades atteints d’une maladie incurable,
progressive et active pour laquelle le
pronostic est fatal, ou la priorité est
accordée au maintien de la qualité de
vie. Dans ses recommandations, 'OMS
ajoute que, en soins palliatifs, lamort

doit étre vue comme un processus nor-
- ladie pour laquelle il n’y a aucun es- :
- poir de guérison. f
pas étre percue comme un échecdela :
- médecine.

mal. Elle ne doit étre ni précipitée ni
retardée. Dans ce contexte, elle ne doit

. Soins curatifs versus soins actifs

Certains médicaments utilisés en

- traitement curatif (qui signifie « propre
- alaguérison » Larousse et Petit Robert)

L’ Association des soins palliatifs du :
Québec définit les soins palliatifs :
comme une philosophie de soins in-
terdisciplinaires qui combine les trai- :
tements actifs avec les traitements de
bien-étre ou de compassion tout en
respectant les croyances et les désirs -
- de guérison, mais servent a controler
une détérioration aigué ou a amélio- :
rer le bien-étre ou I'autonomie duma- :
tives évoluent le plus souvent de fagon

peuvent étre utilisés également dans
un but palliatif (le furosémide pour
les personnes souffrant d’insuffisance
cardiaque avanceée, par exemple). Il
faut différencier ici les traitements dits

Ces derniers napportent aucun espoir

lade : I'oxygénothérapie a domicile,

: des malades chroniques en fin de vie ?

En général, les médecins qui suivent :
des grands malades atteints de mala- :
dies incurables font, le plus souvent :
de facon intuitive, des choix indivi-
duels quant a I'investigation et au trai-
tement afin d’eviter de « surtraiter » :
ou, au contraire, de négliger leurs ma-
lades. A partir de certaines données |
classiques sur les soins palliatifs (fon- :
dées ou non sur des preuves scienti- :
fiques) et de notre expérience clinique,
cet article fera le point sur les aspects -
organisationnels d’un suivi a domi-

. par exemple, pour une personne at-
. teinte d’une maladie pulmonaire chro-
- nique. Traiter ne signifie donc pas gué- :
' rir... En médecine, on ne guérit pas :
- toujours les malades : on traite, on sou-
. lage, et on tente de prévenir les com-
- plications le plus longtemps possible. :

Une maladie incurable est une ma- -

Mais cela ne signifie pas pour autant

. lamort & bréve échéance. Certaines
. personnes atteintes d’une maladie
- cardiaque, pulmonaire, hépatique ou :
' rénale, par exemple, peuvent vivre de
- nombreuses années®. Ils peuvent étre |
- en fin de vie... '
- rementaux malades atteints du cancer, -
- il y a rarement un moment précis de
. I'évolution de I'état des malades souf-
- frant d’insuffisances organiques oti le :
- médecin peut « cesser les traitements ».
« curatifs » des traitements « actifs ». -

. Evolution des soins

: aux malades chroniques

longtemps ! Contrai-

Les maladies chroniques dégénéra- -

Les soins palliatifs combinent les traitements actifs avec les traitements de bien-
étre ou de compassion tout en respectant les croyances et les désirs du malade.

Repere
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Figure 1

Evolution des soins d’une maladie chronique terminale

Diagnostic d'incurabilitt —— progression

Traitements actifs

AN

» détérioration ——————» agonie —» décés

J

- irréguliére, en « marches d’escalier », :
- avec un chevauchement des soins dits
. palliatifs et des soins curatifs, comme
' - (ce facteur ne suffit pas a lui seul) ;
. Lesstatistiques de décés au Canada :
- montrent clairement que les décés dus
- & des insuffisances organiques (car-
- diaques, pulmonaires, rénales, hé- -
patiques et neurologigues) sont plus
. fréquents que les décés par cancers’. |
- Avant de mourir, ces grands malades
- traversent une période de maladie qui
- peut étre trés pénible et qui requiert
.~ unsuivi médical pour assurer le maxi- -
- mum de qualité de vie, les traitements
. actifs étant donnés parallélement aux :

- Pillustre la figure 1.

- traitements de bien-étre.

: Reconnaitre lafin de vie

- Certains criteres généraux de mau-
- vais pronostic devraient étre recher- -
- chés chez les personnes atteintes de

- maladies chroniques”:

Progression objectivée de la ma-
. taines situations de crise et des hospi- :
talisations indues. Il incombe doncau :
- clinicien de prévoir, dans les limites :
Notes des infirmieres visiteuses si- - :

ladie de base ;

Multiples séjours a I'ndpital dans

les six derniers mois ;

- gnalant une détérioration récente ;

Perte non intentionnelle de poids
de 10 % ou plus;

Taux d’albumine inférieura26 mg/L -
- nieres volontés, mandat en cas d'inap-
 titude, décision de ne pas réanimer,

Déclin récent des capacités fonc-

tionnelles mesuré avec I'échelle de Kar-
nofsky (résultat de 50 % ou moins)
ou révélé par I'observation d’une perte
. sur les soins a donner, congé de tra-
. vail, préparation du domicile, accen-

d’autonomie dans au moins trois des
activités de la vie quotidienne (bain,

capacité de se vétir, de s'alimenter, de :
se déplacer du lit au fauteuil et du fau- :
teuil au lit, continence et capacité de :
se déplacer seul dans la salle de bains)®.
- adomicile ;

La présence d’un ou de plusieurs de

ces critéres nous informe qu'il est temps
- d’amorcer le dialogue avec le patient :
- sur la fagon dont il concoit les soins &
- venir. S'il désire étre soigné a domicile
le plus longtemps possible et mémey :
mourir, il est important de préparer
les proches aux soins de grande in- -

tensité qu’ils auront a assumer?®,

Tout doit étre prévu, organisé etex- -
pliqué d’avance si I'on veut éviter cer-
i selon leur capacité

du possible, I'évolution du malade.

Les raisons justifiant la nécessité
. charge a domicile, il n'est cependant
- pas possible d’avoir recours a tous les

Il est important de reconnaitre la fin de vie chez un malade soigné a domicile si
I'on veut préparer le patient et ses proches, planifier les soins infirmiers, obtenir
les médicaments nécessaires et éviter les hospitalisations inutiles.

Repere
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. de reconnaitre la fin de vie sont les
: suivantes :

Préparer le malade : testament, der-

préparation personnelle, adieux, ar-
rangements funéraires ;
Préparer les proches : enseignement

tuation de la présence auprées du ma-
lade, adieux ;

Planifier les soins infirmiers et ceux
des autres membres de I'équipe de soins

Préparer, a I'avance au domicile, les
médicaments permettant de faire face

- acertains problemes prévisibles ;

Eviter les déplacements inutiles et
pénibles a la clinique ou a I'hopital
(dans le cas de M™ Francceur et de
M™ U. Rémy, par exemple).

Catégorisation
des malades suivis adomicile

de sortir de leur domicile

Si la solution de rechange aux dé-
placements inutiles est la prise en

- traitements et examens d’investiga-
- tion gu’offre le milieu hospitalier. Le
- clinicien aura a décider, cas par cas, si
- le malade doit ou non se déplacer pour
. aller aI’hdpital, méme si celaimplique



un transport laborieux, pénible ou coQ-
teux. La catégorisation ABC proposée :
dans le Précis pratique de soins médi- :
caux a domicile® concerne justement :
ces types de malades et peut servir de :

guide dans ce contexte (tableau I).

La catégorie A est illustrée par le cas -
de M™ U. Rémy, méme si cette pa- :
tiente est en fait proche de lamort. Le :
cas de M™ Francceur illustre la caté- -
gorie B si, aprés avoir discuté avec vous :
des risques de décés si ses décompen- :
sations ne sont plus traitées énergi- :
quementaI’hopital, elle décide d’y re-
tourner. Si par contre elle opte pour
des soins de bien-étre a domicile, elle
devient une malade de catégorie C, :
soit celle des personnes pour qui des :
soins actifs énergiques ne seront plus : .
- nique de plusieurs omnipraticiens®.

Quant a M. Hervé Patic, aprés dis- :
cussion avec sa femme de la possibi-
lité de mort imminente, C’est cette der- -
niere qui prendra la décision de le
garder a domicile si elle se sent capable :
- santé », et ce, « par des interventions

Comme on le voit, il est absolument
nécessaire de discuter franchement
avec le malade et ses proches de la :
situation, des risques et des consé-
quences de leurs décisions : ce sont des
décisions prises en commun, qui ne
doivent pas étre imposées au malade,
ni dans un sens (apparence de négli-
gence) ni dans I'autre (surtraitement). -

- suivi a domicile de cas lourds.

tentés.

d’assumer les soins.

Malades en fin de vie

adomicile : raisons justifiant
le suivi par le généraliste

Tableau |

formation continue

Catégories de malades visités a domicile

L

y

examens.

ambulance.

A Malade habituellement visé par les services de maintien a
domicile, mais qui peut se déplacer ponctuellement pour des

B Malade qui ne peut pas se déplacer hors du domicile pour
des examens sans avoir recours a un transport coditeux ou une

C Malade chez qui on opte, de fagon concertée, pour des soins

palliatifs a domicile.

Le Colleége des médecins du Québec

premiére ligne « doivent étre conscients

de leur devoir et rendre accessibles aux
. plupart des généralistes doivent s'at- -
. tendre & soigner ces malades™. llsont
- un role essentiel, irremplagable, dans
- les soins & ces grands malades, role
- qu'ils seront appelés a élargir au cours
- des prochaines années?. :

clientéles vulnérables les services de

qui doivent se faire le plus prés pos-
sible de leurs milieux de vie »%°.

Le Collége ajoute que « d’autres
formes de rémunération plus appro-

priées que la rémunération a 'acte doi- -
- assez préparé, au cours de sa forma-
- tion, aux soins de fin de vie & domi-
 cile'®31 1] est en effet mieux préparé
- aux soins curatifs et aux soins hospi-
. taliers de courte durée. Il est donc prio-
_ ritaire de pousser la formation pré-
- doctorale et postdoctorale en fonction -
© des clienteles &gées et en fin de vie, et
- d’encourager lesomnipraticiensains-
 taurer une pratique active a domicile, :
ce qui leur permettra de développer
- leur expertise en ce domaine. Il y a plu-
- sieurs modéles de formation clinique
Compétence de I'omnipraticien
- Celui qui semble théoriquement
. convenir le mieux se fonde sur le suivi

vent soutenir la pratique médicale au-
prés des clientéles vulnérables », ce qui
répond aux critiques des médecins sur
la faible rémunération accordée au

Quelles sont les raisons justifiant

- le suivi & domicile d’un grand ma-
lade par un médecin généraliste, idéa-
- lement par celui qui le connaissait

Sommes-nous préts a soigner cette :
clientéle vulnérable, ces grands ma- :
lades, dans leur milieu ? Une étude °
québécoise récente montre gue méme :
si la pratiqgue médicale a domicile est
répandue au Québec, elle ne constitue
qu’une partie restreinte du travail cli- :

préalablement ?

Besoin croissant dans la commu-
nauté a cause du vieillissement de la
population et du virage ambulatoire ;

pour soigner ces malades ayant des at-
teintes multiples ;

Maintien du lien de confiance du

- malade avec le généraliste ;
conclut lui aussi que les médecins de :
. médicaux.

Meilleure continuité des soins :

Pour toutes les raisons précitées, la

Le généraliste québécois n'a pas été

sur les soins médicaux a domicile. -
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Tableau Il

Equipe entourant le malade en fin de vie a domicile

Proches disponibles et fiables

Infirmiéres formées et expérimentées dans le suivi en fin de vie

Infirmiéres formées et expérimentées disponibles pour les urgences 24 heures sur
24 (retour rapide d’appels, visites d’urgence au besoin)

Médecin qui accepte de visiter le malade a domicile lorsque les déplacements
de ce dernier deviennent difficiles ou impossibles, disponible pour les appels
d’urgence et le constat de déces, le cas échéant

Inhalothérapeute pour les patients souffrant de maladies pulmonaires

Autres professionnels disponibles selon les besoins : ergothérapeute,

physiothérapeute, travailleur social...

Auxiliaire familiale capable de donner les mémes soins que les proches, de fagon
a offrir un répit aux familles (actuellement, la plupart des auxiliaires ne sont pas

autorisées a donner les médicaments)

Représentant du culte (selon la religion)

Services de bénévoles

- des soins donnés a domicile. Dans de
- meilleures conditions de soins a do-
- micile que celles qui existent au Qué-
- bec actuellement, ce taux peut dépas-
- ser 40 & 50 %, rarement plus étant
- donné les limites inhérentes aux soins
- adomicile.

- along terme de malades & domicile :
- (suivi longitudinal). Méme si on dis- :
. pose de peu d’outils de diagnostic a
. domicile, 'omnipraticien peut mal-
. grétoutassurer ason malade un suivi -
- essentielle. Au Québec, ce sont pour
- laplupart des intervenants des CLSC,
- mais d’autres établissements, privés
- ou publics, offrent aussi des servicesa -
. Lamortetlapériode qui la precede :
- ne devraient pas étre réservées aux ho- :
. pitaux. Les sociétés occidentales oc- -
.~ cultent actuellement tout ce qui touche
- la mort, et il est difficile dans ce
. contexte de redonner aux malades et -
- aux proches un sens a leur vie et a
. I'épreuve qu'ils traversent. Les inter-
venants qui travaillent aupres de ces
- malades doivent avoir au préalable une :
. formation qui leur permet d’étre vrai-
- occidentaux, sinon du plus bas'®. Il -
reste beaucoup a faire au Québec ! EN  Date de réception : 7 mars 2001.
effet, le taux de déces a domicile re- :

- médical de qualité®®,

Travail d’équipe

- ment utiles et rassurants.

. Letableau Il énumeére les membres
. de I'equipe de soins a domicile qui :

peuvent étre appelés a donner des
soins aux malades en fin de vie’®. Pour :
les grands malades et pour leurs pro- :
- fin de vie est un défi 6 combien grati-
- fiant. Il faut avoir la compétence né-
. cessaire pour soulager les différents

ches qui assument quotidiennement
les soins, cette équipe a domicile est

domicile. L'essentiel est que ces inter-
venants puissent acquérir une com-
pétence et une expérience au sein
d’une organisation capable de recon-
naitre les besoins des malades instables
en fin de vie.

Les statistiques de déces de 1998

révelent que 10 % a peine des déces
au Queébec surviennent a domicile ; il
s'agit d’un des plus bas taux des pays
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présente un indice fiable de la qualité

Il faut s’assurer de pouvoir obtenir

- pour le malade a domicile le matériel
- technique nécessaire a I'administra-
- tion des traitements dont il a besoin :
- dispositifs d’injection sous-cutanée,
© pompes a perfusion continue, aides
- techniques pour les déplacements,
oxygene, etc. 1l est absurde d’avoir a
- hospitaliser un malade pour une
. simple raison de manque de res-
- sources techniques. Il est prioritaire
- que les CLSC organisent leurs res-
- sources techniques & domicile de fa-
- gon uniforme et en fonction du be-
- soin des malades.

OUR LES OMNIPRATICIENS, assurer
le suivi a domicile de patients en

problémes physiques de ces malades

. touten étant capable de travailler avec

les autres professionnels participant

. aux soins a domicile. Nous ne pou-
© vons qu’espérer que, dans un proche
- avenir, la formation des omniprati-
- ciens les préparera mieux a cette pra-
- tique et que les ressources affectées aux
. soins a domicile seront structurées de
. facon a s’adapter a la clientéle lourde
(Institut de la statistique du Québec)
- de vie. Au Québec, vivre a domicile
- avec une maladie grave et mourir a
¢ domicile ne devraient plus étre un pri-

et instable que sont les malades en fin

vilége... mais un choix. O

Date d’acceptation : 24 mars 2001.



Summary

Home care for the terminal non can-
cerous patient: a challenge for the
family physician! The terminal non
cancerous patient follows a chronic
course where the treatment fluctu-
ates between active care and pallia-
tive care. Home care for these patients
should be given by a multidiscipli-
nary team which includes the physi-
cian. In the future, family medicine
residency programs should include
care of terminally ill patients.

Key words: end of life, home, home care
team, family physician training.

Mots clés : fin de vie, domicile, équipe de soins

a domicile, formation des omnipraticiens.
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